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SEÑOR PRESIDENTE (Asqueta Sóñora).- Habiendo número, está abierta la reunión. 


La Comisión de Salud Pública y Asistencia Social tiene el gusto de recibir a integrantes de la Asociación de 
Esclerosis Múltiple del Uruguay, representada por las señoras Sandra Benítez, Fabiana Pérez, Iris Carballido 
y Carmen Castro, a quienes les cedemos la palabra. 


SEÑORA CASTRO.- Represento al interior y a Montevideo 


Tengo esclerosis múltiple, como Fabiana y como Sandra y aquí también está presente Iris, mamá de una 
paciente que también padece la enfermedad. 


Trajimos testimonios y leyes por las cuales hubo un fallo a favor de Fabiana. En el programa "Zona Urbana" 
se hizo una cámara oculta en el CASMU, lugar donde le negaban la medicación a Fabiana. Entonces, se tuvo 
que hacer un proceso para lograrlo. Hoy ganó el juicio. Reitero que trajimos las leyes y decretos en los cuales 
se fundamentó ese juicio que ganó y también información acerca de cómo se manifiesta la enfermedad. No sé 
si todos son médicos, pero supongo que sí, por lo que todos saben qué es la esclerosis múltiple. La esclerosis 
múltiple es progresiva, degenerativa y hoy no tiene cura, aunque esperamos que esté a la vuelta de la esquina, 
pero sí tenemos excelentes médicos acá, como es el doctor Oehninger, que tiene su reputación ganada a nivel 
internacional -por algo es el Vicepresidente de la LACTRINS- tanto a nivel europeo como de América 
Latina. 


EMUR, la Asociación de Esclerosis Múltiple del Uruguay funciona en el segundo piso del Hospital de 
Clínicas porque no tenemos sede, ya que no hay dinero para pagarla. No venimos a pedirles eso. Hemos 


hecho una Asociación, con estatutos, con personería jurídica y la estamos formando como hijitos o ahijaditos 
de EMA -Esclerosis Múltiple Argentina-, que es ejemplo a nivel latinoamericano y, por qué no, mundial. Allí 
están nuestros estatutos y también existe otra Asociación, pero en este momento estamos representando a 
EMUR. 


Más allá de los testimonios o solicitudes, vinimos porque pretendemos ser incluidos en el artículo 408, 
inciso 21 en "Subsidios y subvenciones" en el que aparecen las enfermedades, asociaciones y demás que 
estarían beneficiándose con un apoyo de parte del Estado y también del vademécum para que se ingrese el 
interferón y el betaferón como remedio a dar, porque es muy caro, ya que el tratamiento con él cuesta más de 
US$ 1.500 por mes. Pero no es solo eso: también hay que pensar en todo lo que implica la esclerosis 
múltiple, porque se necesitan neurólogos, oftalmólogos, urólogos, ginecólogos, psiquiatras, psicólogos, 
etcétera, por lo que la enfermedad es muy cara. Además, muchas veces el paciente se recupera de algún 
empuje, porque hay distintos tipos. Hay dos mil casos en el Uruguay. Nuestro país es el que más esclerosis 
múltiple tiene en proporción en América Latina. Somos unos cuantos enfermos. Hay entre mil quinientos y 
dos mil; tiene una prevalencia alta. Venimos a plantearles, ya que tienen el poder de sensibilizar a los demás 
integrantes de esta Cámara, a los del Senado, y a la población en general, que esta no es una enfermedad 
cualquiera, que a veces hay gente que no puede "bancar" un tratamiento caro, porque no todas las sociedades 
lo dan -la prueba está en lo que pasó con Fabiana-; si bien Salud Pública lo está dando, siempre es una lucha 
porque es un medicamento caro. Además, no nos olvidemos de la lucha interna de los laboratorios. 


Nosotros podemos decir que estamos excelentemente tratados con relación a lo que sucede en el mundo. No 
tenemos que envidiar a ningún otro país por el tratamiento que recibimos de parte de nuestros profesionales. 
Estamos hablando de los que están en el primer piso de Neurología, Enfermedades Desmielinizantes, que es 
un grupo importante con sus trabajos y sus estudios. Los tenemos allí y son nuestros; no tenemos que ir a 
ningún lado a hacernos tratamiento para esta enfermedad. 


En este caso, queremos exponer todo lo que hemos pasado para conseguir el interferón, que está indicado 
para frenar los empujes de la enfermedad; en mi caso -lo planteo porque ustedes dirán "no tiene nada"-, 
padezco uno de los tipos de esclerosis múltiple que no es de los más agresivos. 


Muchas gracias por recibirnos. Esperamos poder seguir esta senda y que nuestras palabras no caigan en un 
saco roto, porque trabajamos y nos discriminan, nos cuestionan, nos dicen "estás bien". Para mí, la esclerosis 
múltiple es la peor enfermedad en cuanto al diagnóstico, que no es fácil, pero también en lo que tiene que ver 
con el tratamiento y en todo lo que refiere a la sociedad, porque no siempre la arquitectura está adaptada para 
nosotros. 


SEÑORA BENÍTEZ.- Soy funcionaria pública, trabajo en el Instituto Nacional de Oncología. Recibo el 
beta interferón, el Avonex, un medicamento de primera línea, que está indicado como el tratamiento 
principal en el mundo. Eso está descrito en los libros y también se puede verificar en Internet. A mí me 
lo compran por asistencia integral. Como los señores Diputados sabrán, siempre hay un conflicto con 
la asistencia integral, si va a seguir, si la van a retirar. Es una peregrinación ardua, dura. 


En cuanto a la discriminación, esta es una enfermedad que afecta también en el área laboral. Soy técnica 
laboratorista y me tuvieron que sacar de mi ámbito laboral, para lo que estudié; si bien estoy trabajando en 
Salud Pública, ahora lo hago en la parte administrativa por las contaminaciones, etcétera. La esclerosis 
múltiple altera el sistema inmunológico, por lo que somos más proclives a tener enfermedades, infecciones, 
lo que a su vez, afecta a la enfermedad, a la desmielinización, y provoca empujes. Esto es algo a tener en 
cuenta. 


Lamentablemente, me ha pasado tener que certificarme y me han hecho juntas médicas, lo cual está perfecto 
porque es una exigencia, una reglamentación, pero me pasó -y sé que a mucha gente le ocurrió lo mismo- que 
me dijeron "pero tú abres y cierras muy bien la cartera". No necesariamente hay que estar en una silla de 
ruedas y tener un problema de conducción para padecer una enfermedad progresiva. Si bien yo tengo la 
enfermedad en brotes y remisiones hoy estoy así pero mañana puedo amanecer con un empuje, como me 
pasó cuando debuté con la enfermedad. Muchas veces los médicos certificadores ponen en cuestión la 
enfermedad, me miran y tengo que tolerar, inclusive, la humillación de que esperan hasta que me pare. 


Concurrimos aquí como una forma de que los señores Diputados hagan conocer nuestra situación. Por 
nuestra parte, como EMUR, también la vamos a hacer conocer para que esto que comentaba, deje de pasar. 
Es doloroso tener esta enfermedad y si bien está bueno que te digan "qué bien que estás", es muy difícil el día 
a día, porque aparte de ser una trabajadora, una madre, una esposa, tengo que seguir cumpliendo con un 
montón de tareas que hace cualquier mujer normal. A nivel de sensibilidad esto es algo muy embromado. 
Entonces, así como se tiene en cuenta otro tipo de enfermedades discapacitantes, queremos ser valoradas y 
valorados en ese aspecto. Las mujeres somos las más afectadas; los varones son los menos afectados, aunque 
en su caso la enfermedad es muy agresiva. Tenemos un compañero que no pudo venir hoy porque estaba en 
un estado muy crítico: empezó con brotes y remisiones y ahora está discapacitado, tiene que usar una silla de 
ruedas, etcétera. Es todo un problema del entorno familiar. 


Los pacientes dependen de la familia, de que los lleven y traigan y, habitualmente, son jubilados 
precozmente, pero se trata de jubilaciones de hambre. Yo estoy muy agradecida de que la ley de Asistencia 
Integral que ganamos como funcionarios se siga manteniendo; creo que si no me pagan el sueldo igual voy a 
ir a trabajar si me siguen comprando el interferón. 


SEÑORA PÉREZ.- No sé si todos saben realmente lo que es la enfermedad. Inclusive entre los médicos 
hay desconocimiento de la esclerosis múltiple. 


Es una enfermedad que, lamentablemente, ataca entre los veinte y los cuarenta años de edad, la edad más 
productiva para estudiar o trabajar. Unas veces empieza de manera muy suave y otras es progresiva. Existen 
cuatro tipos: la benigna, la que tiene empujes y remisiones, de progresividad leve y una secundaria que 
avanza más rápido. La enfermedad no sólo limita por la edad en que ataca sino porque hay días en que no 
podemos caminar porque produce hemiparesias, una fatiga impresionante, déficit motores y cognitivos, 
etcétera. En muchos casos -como el mío- impide terminar una carrera. Yo tuve que dejar de estudiar y 
trabajar. En el BPS tuve que pasar las mil y una con el neurólogo porque me decía "Camine" y veía que 
estaba bien. Yo le respondía "Sí, pero usted no vive conmigo para ver cómo sufro". Hay que tener en cuenta 
que la enfermedad también produce neuralgias de los nervios trigémino y ciático; depende del tipo y de cada 
paciente la forma en que se manifiesta. El calor hace mal y debemos evitar la fiebre. Tenemos que estar en 
una cajita de cristal. No se nos puede acercar ni una gripe. El embarazo se pasa bien pero en el puerperio se 
empeora. Son perjudiciales los traumatismos y las vacunas. 


Esta enfermedad afecta la mielina que protege las fibras nerviosas; el nervio queda desnudo y se produce un 
corte en la conducción nerviosa. A veces se recupera la mielina. Así comienzan los trastornos de sensibilidad, 
motrices y cognitivos. Todo esto lleva a una vida realmente frustrante. Fui diagnosticada hace dos años y 
medio pero tengo síntomas desde mucho tiempo antes. El médico me indicó el tratamiento con interferón que 
es de primera línea. Hay tres tipos de interferones y un copolímero que ni siquiera se trae al Uruguay porque 
no figuramos en la Federación de Esclerosis Múltiple; además, no nos tienen en cuenta como Asociación y 
muchas cosas no se consideran para nosotros. 


Esta enfermedad es potencialmente discapacitante. Para mí venir hoy hasta acá con este calor fue un gran 
sacrificio; estaba en cama y sé que después, como el calor es lo peor, voy a caer. 


El interferón no cura la enfermedad pero tiene un 35% de eficacia. Hay un porcentaje de pacientes que no lo 
toleran debido a las efectos secundarios; otro 30% no obtiene efectos y tienen que cambiar para otro 
interferón o para el acetato, que no se maneja en Uruguay. Además de los inmunomoduladores están los 
inmunosupresores, la quimioterapia. El año pasado recibí quimioterapia porque no obtenía este medicamento. 
El médico me lo indicó y estuve un año y ocho meses sin recibirlo. Soy socia del CASMU y el tema pasó 
para la Comisión de Vademécum. Tengo recortes del diario que señalan que en esa Comisión durmieron el 
caso aunque cumplía con todos los protocolos. Para todas las enfermedades hay protocolos y consensos para 
que los médicos no se equivoquen y sigan una línea internacional. Si el paciente entra en el protocolo, le 
tienen que entregar el medicamento. Yo entraba en los protocolos y cumplía con los requisitos pero el 
medicamento brilló por su ausencia durante un año y ocho meses. Quise hacer todo por derecha. A otros 
pacientes les pasa que como los médicos tienen la mutualista en la nuca y saben que se trata de un 
medicamento caro, ni siquiera se lo indican. Lo que hice fue ir a "Zona Urbana". Esa no era mi idea porque 
significaba un desgaste psíquico y físico. Me costó un empuje de quince días durante los que estuve con 
corticoides intravenosos, cuando lo habitual son tres días. Me atacó el cerebelo, cosa que nunca me había 
ocurrido. Después apareció el tema de la Comisión VAM que está mal organizada. Tengo recortes de los 


doctores Fernández Galeano y de Basso cuando salieron a explicar el tema de la Comisión, que estaba mal 
integrada y funcionaba mal. Hay una omisión en la protocolización. Están los Decretos 320 y 321 de 2003 y 
hay leyes según las cuales se supone que la salud tiene que ser básica e igualitaria para todos. Sin embargo, 
eso no se cumple. 


La hija de Iris Carballido se atiende en Salud Pública y no recibe la medicación a pesar de que la precisa y 
está indicada. Tengo la página de licitaciones y adquisiciones del Ministerio de Salud Pública y sabemos que 
tiene suministro de interferones para los funcionarios pero no los brinda a los pacientes. La mayoría somos 
jóvenes y la enfermedad es discapacitante en muchos aspectos. 


Aparte del interferón, la medicación que nos puede llegar a mejorar la calidad de vida -Omega 3, 
antioxidantes, vitaminas- no es proporcionada por las mutualistas. El uso de métodos naturales como el Hansi 
depende de la postura de cada uno. Desde el punto de vista médico son complejos vitamínicos y 
antioxidantes que facilitan la recuperación de la mielina. Nos atacamos como si tuviéramos un agente extraño 
y se destruye la mielina, que es nuestra. Hay una discriminación en lo laboral, en lo familiar e, inclusive, a 
nivel de pareja; la mayoría somos mujeres y, lamentablemente, los hombres se "borran". La discriminación 
no respeta siquiera las leyes. He leído todas las leyes y, por ejemplo, la N* 15.181 establece que la cobertura 
tiene que ser básica, completa e igualitaria. Eso no se da. Tampoco se cumple la ley de defensa del 
consumidor que -si bien parece algo comercial- establece determinadas obligaciones. Todos somos usuarios 
de servicios de salud y esa ley no se respeta. Yo tuve una lucha de un año y ocho meses, terminé haciendo 
una cámara oculta -que no es algo que me guste- y por suerte salió un recorte en el diario y habló el doctor 
Fernández Galeano. La Cámara oculta de "Zona Urbana" no sirvió pero sí dio a conocer la enfermedad en el 
interior del país donde muy poca gente sabe qué es la esclerosis múltiple; muchos piensan que es algo que 
ataca los huesos y nos preguntan si tenemos reuma. 


El baremo del BPS no contempla la esclerosis múltiple. A mí me jubilaron de manera transitoria durante tres 
años, pero no por la esclerosis. El día que me vio el médico me pidió que caminara y lo hice porque no me 
voy a hacer la enferma ni a vender lástima porque la enfermedad la tengo. Además, estoy operada del riñón. 
Ocurre que esta enfermedad se asocia con otras de tipo autoinmune como el Sjógren, la fibromialgia y la 
diabetes. Yo sufro un compendio de otras cositas que me ayudaron a jubilarme durante tres años pero, 
básicamente, en el baremo no está contemplada la esclerosis múltiple. Conseguí la medicación porque 
presenté un recurso de amparo citando todas estas leyes que me aprendí de memoria. Pelear hace mal; no 
habría que pelear porque ya está protocolizado. En Argentina, Paraguay y en Brasil el interferón se receta 
como un antibiótico. En Uruguay está en el Anexo Il del Vademécum que corresponde a los fármacos caros. 
Entonces, queda a criterio de la mutualista si lo otorga directamente o lo pasa a la Comisión. 
Lamentablemente, en mi caso el pedido pasó a Comisión, estuvo un año y ocho meses allí, yo llamaba y me 
decían que el expediente no estaba. Luego presenté el recurso de amparo y hace dos meses que recibo la 
medicación. 


El interferón hace efecto en aproximadamente el 35% de las personas. Si hace efecto, la persona mejora, 
reduce la tasa de brotes en un 32%, disminuye un 66% las discapacidades, un 47% los trastornos cognitivos y 
un 55% la atrofia cerebral. Aproximadamente un 30% de enfermos lo aceptan, lo toleran y les hace bien, pero 
aunque fuera un 1%, debido al gran porcentaje de beneficios, habría que probar la droga y debería estar al 
alcance de todos. Es una medicación cara, su valor oscila entre los US$ 1.100 y US$ 1.400. 


Uruguay, lamentablemente, tiene el índice más alto de América Latina de personas afectadas por esta 
enfermedad; entre 22% y 23% cada 100.000 habitantes. No puede ser que seamos un país de vanguardia en 
un montón de cosas y en esto no haya nada. Ni siquiera están informados los médicos y no todos los 
neurólogos la pueden tratar porque necesitan estar entrenados para darse cuenta de que una persona sufre 
esclerosis múltiple. Tampoco existe apoyo en cuanto a la medicación que beneficia porque hay que 
comprarla. En mi caso, tengo una jubilación de $ 2.500, me ayudan mis padres y solo me alcanza para pagar 
las cuentas del apartamento y nada más. Las mutualistas no contemplan este aspecto y tampoco lo hace Salud 
Pública porque la hija de la señora Carballido hace años que tiene indicada la medicación y no se la otorgan. 
O sea que hay discriminación porque el Ministerio de Salud Pública hace licitaciones y compra la medicación 
pero solo la otorga a determinados pacientes. Se debe tener en cuenta que hay pacientes que también 
necesitan la medicación y no la reciben. 


Lo peor de todo esto es que esta enfermedad afecta más que nada a pacientes jóvenes. Entonces, dentro de 
algunos años muchas personas afectadas no van a poder trabajar. 


Tengo en mi poder la documentación y los diarios con las declaraciones de los doctores Fernández Galeano y 
Basso sobre la Comisión del VAM y los pongo a disposición. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Los documentos que quieran aportar los fotocopiamos y se los devolvemos o 
los pueden enviar por correo electrónico. 


SEÑORA PÉREZ.- El doctor Oehninger es integrante del SEDIN que es el Centro de Enfermedades 
Desmielinizantes del Hospital de Clínicas. El Comité brasileño hizo un estudio en Estados Unidos del 
cual resulta que un paciente de esclerosis múltiple no tratado genera un gasto anual de US$ 55.000 
pero si son tratados con inmunomoduladores como los interferones ocasionan un gasto de US$ 20.000. 
Es decir que si no se hace prevención se pierde dinero. 


SEÑORA BENÍTEZ.- Hay que tener en cuenta el costo-beneficio. 


Hace cuatro años que recibo la medicación y mi ausentismo laboral está dentro de los límites normales. El 
Solumedrol es muy costoso, una ampolla cuesta $ 9.000 pero vale la pena. A pesar del desgaste y de que 
tengo esteatosis a causa de los corticoides, hace más de dos años que no tengo un empuje. Soy un ser 
productivo y llevo una vida prácticamente normal. Por supuesto tengo altos y bajos, padezco fribromialia y 
otras cosas que no declaré, pero en lo que tiene que ver con la esclerosis múltiple mi calidad de vida es casi 
normal. Me tengo que cuidar del sol, del calor y de los excesos del agotamiento muscular, pero esto es algo 
que los que padecemos la enfermedad ya lo sabemos. Soy un ejemplo viviente porque hace cuatro años que 
recibo la medicación y los pocos empujes que tuve fueron más cortos en el tiempo y de menos intensidad. O 
sea, desmielinizamos menos y por lo tanto, la discapacidad va a ser menor. 


SEÑORA CARBALLIDO.- Soy la mamá de Lorena Perdigón que tiene veintidós años y soy integrante 
de la Comisión de Apoyo a Pacientes de EMUR. Vengo aquí en calidad de madre y apelo a la 
sensibilidad de todos para tratar que las leyes se cumplan. 


Mi hija padece una esclerosis múltiple distinta. La enfermedad apareció cuando tenía quince años y estuvo 
internada tres meses en el Hospital de Clínicas ya que es usuaria. En el Hospital se encuentra el SEDIN que 
está presidido por el doctor Oehninger quien es un excelente médico y un excelente ser humano, al igual que 
todo su equipo. 


Esta enfermedad requiere un equipo multidisciplinario porque, por ejemplo, si se necesita un oculista, tiene 
que saber qué es la esclerosis múltiple. Recién ahora los distintos técnicos se están capacitando para tratar 
esta enfermedad. 


Hace muchos años que mi hija tiene indicado el betainterferón, he golpeado muchas puertas y no he obtenido 
respuesta. A diferencia de las otras muchachas, mi hija todavía no empezó a volar y ya tiene las alas cortadas. 
Tiene empujes y remisiones y lo que más está afectado es la parte neurológica. Tuvo que dejar de estudiar 
pero como pone mucho empeño igual está haciendo un curso de gastronomía y turismo. Es muy tesonera 
pero es una situación muy difícil para una chica de veintidós años. Ha transitado por muchos lados; realiza 
terapias alternativas como la equinoterapia y la musicoterapia gracias a la sensibilidad de los terapeutas 
porque la becan y no tengo necesidad de abonar ninguna de estas cosas. 


En este momento está con un empuje y le están suministrando metilprednisolona que son corticoides. A los 
quince años cuando estuvo internada en el Hospital de Clínicas no había medicación y el Hospital compró 
110 ampollas de Solumedrol. En este momento la medicación está en el Hospital para pacientes transitorios. 
Por suerte luego de ocho años se logró este cambio a pesar de que también es un medicamento caro. 
Entonces, apelo a que cumpliendo con las leyes y los protocolos internacionales, como es una ciudadana 
uruguaya joven, pueda recibir el betainterferón para poder tener mayor expectativa de vida. De lo contrario, 
no va a ser así. Tengo aquí el informe de la última resonancia que se realizó el 8 de noviembre, que señala 
que tiene afectado el cuerpo calloso del cerebro que es muy importante. Sigo trabajando, no voy a bajar los 
brazos y voy a golpear todas las puertas porque la peor gestión es la que no hacemos. 


Mi hija tiene derecho a una mejor calidad de vida. Como integrante de la Comisión de EMUR y como mamá 
de una paciente vengo aquí a plantear este tema para tratar de sensibilizar a todos. Siempre nos asustamos 
cuando se habla de cáncer, por ejemplo, ahora está la campaña del tabaco, pero no se hace nada por esta 
enfermedad que es silenciosa y cualquiera de nosotros la puede padecer. Como ven, estas muchachas, que 
son ejemplos vivientes de esta enfermedad, son luchadoras. Parece que esta enfermedad les da eso, porque mi 
hija es muy tesonera. 


Muchas gracias. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Quiero hacer algunas preguntas puntuales, más allá de que podremos 
evacuar dudas por otro lado. 


La señora Pérez dijo que esta asociación no figura en la Federación Internacional. ¿Es así? 


SEÑORA PÉREZ.- La Asociación no figura en la Federación Internacional de Esclerosis Múltiple. Ese 
es uno de nuestros objetivos: llegar a la Federación para que nos tomen más en cuenta. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Tú dijiste que al no estar en la Federación, no accedían a ciertos beneficios o 
tratamientos que no se podían concretar en Uruguay. ¿Eso es a raíz de la cooperación internacional 
brindada por parte de la Federación? 


SEÑORA PÉREZ.- Claro, porque la Federación siempre "da una mano". 


Además, aquí no hay ningún laboratorio que se interese por el copolímero que es otro tratamiento 
inmunomodulador porque no estamos en la Federación; por lo menos, eso fue lo que nos dijeron. Y como les 
decía, los interferones no sirven a todo el mundo. Yo empecé ese tratamiento hace dos meses y espero que me 
haga bien; de lo contrario, pasaré a otro tratamiento o a quimioterapia, que es más fuerte. 


En definitiva, nuestro objetivo es llegar a la Federación porque ahora no nos tienen en cuenta en ningún lado. 
La asociación argentina, EMA, figura en la Federación, al igual que la de Brasil; nosotros, no. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Para figurar en la Federación, ustedes como asociación, ¿han hecho algún 
contacto o es un organismo público el que debe hacerlo? 


SEÑORA PÉREZ.- Estaría mintiendo si hablara de los requisitos para entrar a la Federación. 


Lo concreto es que se está peleando para llegar a la Federación, pero desconocemos cuáles son los requisitos 
básicos. 


SEÑORA BENÍTEZ.- Lo que sabemos es que los costos son muy altos y nosotros tenemos una 
población pequeña. 


SEÑOR PRESIDENTE.- La Federación de la que ustedes hablan está integrada por organizaciones 
civiles de pacientes o usuarios; no involucra organismos públicos de la salud. ¿Es así? 


SEÑORA PÉREZ.- Como su nombre lo dice, es la Federación Internacional de Esclerosis Múltiple. Al 
no figurar en el listado de esa Federación, no aparecemos como mercado y ni siquiera les interesa a los 
laboratorios extranjeros. Es por eso que algunos medicamentos no nos llegan. Nuestra idea es estar en 
esa Federación y para eso se precisa dinero y apoyo del Ministerio. 


La doctora Mónica Rigby, que es la Presidenta de la Comisión del VAM, estaba en total desconocimiento de 
lo que era el interferón y me dijo que iba a ver si entre los efectos secundarios, existía la probabilidad de 
tumores cancerígenos, y si estaba aprobado por la FDA. Es decir que uno se encuentra con cualquier cosa. 
Eso me lo dijo hace dos meses cuando pude llegar a ella. Esta persona está en la Comisión de Vademécum, 
que es la que decide si te dan medicamentos o no, y está en desconocimiento de esos veintitrés fármacos 
caros, que no son tantos para conocer. 


Es por ello que precisamos apoyo del Ministerio y de montones de lados. Además, no tenemos recursos 
económicos. Todo sale de nuestros bolsillos, ya sea para imprimir o para lo que sea. Somos muy pocos y la 
enfermedad se desconoce. 


SEÑOR GALLO IMPERIALE.- En los Presupuestos siempre hay una partida para la Asociación de 
Esclerosis Múltiple; este año también. 


¿Qué utilidad dan a esa partida? Como ustedes decían que para ingresar a la Federación se precisan recursos, 
quería saber si los que se destinan son suficientes. 


SEÑORA PÉREZ.- Nos dieron un espacio en el "Montevideo Integra" de la Intendencia en donde se 
va a repartir un folleto para que se conozcan los síntomas de la enfermedad, para que la gente se 
familiarice con ella. 


Además, en la asociación, con el esfuerzo de cada uno y voluntad, se costean tratamientos, se hacen colectas, 
se lleva pacientes a Argentina, en donde hay un resonador distinto en el que se aprecian lesiones que los de 
acá no detectan. Hay que tener en cuenta que en esta enfermedad, durante los primeros años las lesiones en la 
médula no aparecen. Por ejemplo, yo como tengo problemas renales, sé que si un cálculo es menor de cinco 
milímetros, el ecógrafo no lo capta. Aquí pasa lo mismo, el resonador a veces no ve las lesiones pequeñas y 
una lesión de un milímetro a nivel nervioso es gravísima. Es decir que hay muchos proyectos a desarrollar. 


Además, en la asociación hay apoyo psicológico brindado por psicólogos que trabajan en forma gratuita. O 
sea que hay un equipo multidisciplinario que trabaja en la asociación atendiendo a los pacientes, dentro de lo 
que se puede. 


Por tanto, se precisa entrar en el Presupuesto y contar con cualquier tipo de ayuda. 


SEÑORA CARBALLIDO.- Quiero decir que no todos los pacientes con esclerosis múltiple necesitan 
esta medicación. Según los estudios se determina la patología de cada paciente. O sea que si bien el 
costo de la medicación es elevado, hay que tener en cuenta que no sería para todos los pacientes de 
esclerosis múltiple. Esta medicación mejoraría la calidad de vida de los pacientes, a los que no curaría, 
por ser una enfermedad crónica, pero pararía los empujes. En cada empuje se mueren neuronas. Se 
pierde la mielina, que es lo que recubre la neurona. Está afectado el sistema nervioso central. 


La esclerosis de mi hija es muy particular. Reitero que a los quince años estuvo tres meses internada en el 
Hospital de Clínicas y salió con dos diagnósticos: el de encefalitis herpética -sería un herpes en el cerebro- o 
como primer empuje de una enfermedad desmielinizante. Recién en la cuarta resonancia salió el diagnóstico 
definitivo: esclerosis múltiple. Se le aplicó corticoides por vía oral hasta que le causó problemas; se sabe que 
los corticoides son un arma de doble filo y actualmente es lo único que se le da cuando tiene empujes. En 
estos momentos está con Solumedrol, todos los días recibe quinientos miligramos de corticoides. Este 
tratamiento es agresivo y afecta otras áreas, como el riñón. 


Lo que intentamos es entrar en el Presupuesto, pero quiero decir que no hay nada organizado porque, por 
ejemplo, ella no es paciente de Salud Pública sino de Facultad de Medicina porque se atiende en el Hospital 
de Clínicas. Hay una burocracia excesiva. Es como si fuéramos todos distintos, pero somos todos uruguayos 
y Vivimos acá. 


SEÑOR PRESIDENTE.- ¿Había dicho que su hija no recibía interferón porque no lo tenía indicado o 
porque no había en el Hospital de Clínicas? 


SEÑORA CARBALLIDO.- El Hospital de Clínicas no compra el medicamento para estos casos, lo 
adquiere para pacientes con cáncer. 


SEÑOR PRESIDENTE.- El doctor Oehninger es el jefe del tratamiento de su hija; además, está 
radicado en el Hospital de Clínicas. ¿Han solicitado audiencias con las autoridades del Hospital por 
este tema? 


SEÑORA CARBALLIDO.- Personalmente he ido al Directorio del Hospital a pedir el medicamento. 
Hace ocho años también fui al Hospital de Clínicas, a su Directorio, a Contaduría, al Laboratorio 
General. Me presentaba como una mamá que tenía una chica de quince años internada en el segundo 
piso. En ese momento, el Hospital adquirió el Solumedrol exclusivamente para mi hija porque no se 
compraba. No pierdo la esperanza de que esto se solucione a nivel nacional. 


Esta situación la conozco porque Lorena la está atravesando, pero hay muchos que no saben de qué se trata; 
es gente que día a día se va deteriorando. Esta es la enfermedad neurológica que más discapacidad produce 
porque es silenciosa. Como dijo Fabiana Pérez, hoy está bien, pero quizás cuando se levante de la silla no 
pueda caminar. Son empujes y remisiones. 


Mi hija recupera la parte motora pero tiene pérdida de memoria. Cuando le pasó esto estaba cursando tercer 
año de liceo. Socialmente ella no es como todas las chicas, es introvertida. Ella lo que más quiere es trabajar, 
¿pero dónde? Está haciendo un curso de hotelería y turismo. Si tiene la suerte de entrar en un hotel para 
trabajar de mucama o en la cocina, ¿qué hace cuando está con empujes? Además, el calor la afecta 
muchísimo. 


Como dije, los corticoides hacen bien pero son un arma de doble filo. Todos tenemos en el riñón una glándula 
que genera el corticoide necesario para el organismo, pero cuando uno recibe tanto corticoide, esa glándula 
deja de funcionar y luego empiezan los problemas renales. 


SEÑOR CASAS.- Es sumamente importante lo que están planteando. Queremos valorarlas como 
mujeres en el hecho de emprender esta tarea que es en defensa de todos, porque nadie está libre de la 
enfermedad. 


Sugiero a los compañeros de la Comisión enviar esta versión taquigráfica al Ministerio de Salud Pública con 
el fin de que nos diga de qué forma se está trabajando en este tema y qué medidas se están tomando. Digo 
esto porque sabemos que se han hecho denuncias de falta de medicación. Creo que la autoridad del país en 
materia sanitaria tiene que estar en conocimiento de esta situación. 


Más allá de la medida correctiva que pueda adoptar el Ministerio de Salud Pública con algún caso puntual, lo 
que vienen a buscar los visitantes es la implementación de medidas a futuro y ver cómo nos podemos insertar 
en el mundo que trata este tema a efectos de estar en la misma sintonía. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Me gustaría saber si como asociación tuvieron algún contacto formal no 
necesariamente con el programa periodístico, sino con autoridades del Ministerio de Salud Pública y 
qué tipo de respuestas obtuvieron. 


SEÑORA CASTRO.- Debo destacar que la situación del interior no es la misma que la de Montevideo. 


Se me contestó que este remedio es experimental, pero ya no lo es. En el día de ayer salió un comunicado de 
la FDA. A raíz de un remedio en controversia, el Natalisumab -que sería diferente al interferón-, se priorizó 
esta enfermedad en la FDA. 


Nos hemos entrevistado y otras asociaciones han hecho otros estudios en Uruguay. En mi caso, la 
enfermedad es benigna y tiene otras características. 


Debo quebrar una lanza por el Ministerio de Salud Pública puesto que ya autorizó un estudio para la 
esclerosis múltiple en Uruguay con el método Hansi; se autorizó el estudio protocolar y masivo de este 
método. Sé lo que hizo en mi vida el método Hansi. 


Algo de lo que dijo el señor Diputado Gallo Imperiale me dejó muy asombrada; me refiero a que este tema 
estaría contemplado en el Presupuesto. Hoy investigué todos los documentos y no aparece la esclerosis 
múltiple en ninguno de los apartados del proyecto de ley de Presupuesto. Hay una cantidad de asociaciones 
vinculadas con diferentes enfermedades, pero no está contemplada la esclerosis múltiple. ¡Ojalá aparezca 
algo! Por eso estamos aquí. Podríamos dejarles la ley argentina como ejemplo. 


Hay un proyecto de EMUR que es inédito. Me refiero a una experiencia única que se hizo hace veinte días en 
las Termas de Almirón, que son las únicas termas de agua fría en nuestro país; son terceras en el mundo y 
primeras en Latinoamérica. Sus aguas no son solo saladas sino que además tienen una temperatura menor. 
Estuvimos allí con enfermos de esclerosis múltiple con mucha discapacidad y la toleraron bien. Se están 
haciendo muchas cosas desde EMUR para los enfermos; por ejemplo, se están adaptando los locales porque 
no todo el ámbito urbano está pensado para quienes tienen una discapacidad. 


Se trabajó con un equipo multidisciplinario y se está haciendo una campaña nacional, cuyo puntapié lo dio 
Fabiana Pérez y el diario "El País"; también contamos con el apoyo de la otra asociación -más antigua- que 
se dedica a esto. Hemos estado haciendo campañas en radio y televisión. 


Me ha tocado trabajar en el interior, donde hay muchas carencias. Se me llegó a decir que el interferón era 
experimental; me parece que hay un desconocimiento básico. Lo digo como docente. No me meto con la 


medicina, pero creo que los profesionales de la salud tendrían que interiorizarse un poco más porque esta 
enfermedad es prevalente y muy importante en Uruguay. 


SEÑOR GALLO IMPERIALE.- Tengo entendido que en Presupuestos anteriores dentro de las 
subvenciones estaba contemplada la Asociación de Esclerosis Múltiple, salvo que esté equivocado. 
¿Hay otra asociación? 


SEÑORA PÉREZ.- Sí, ALEMU. 
SEÑOR GALLO IMPERIALE.- ¿Ella está contemplada en estas subvenciones? 


SEÑORA PÉREZ.- No; todos estamos peleando por lo mismo. 


SEÑOR GALLO IMPERIALE.- Yo ahora voy a chequear esto, que creo que está en el artículo 408. 
Tengo el convencimiento de que en Presupuestos anteriores había una subvención para la esclerosis 
múltiple. No sé para qué asociación, pero tengo la casi seguridad de que era así, y lo vamos a chequear. 
Por eso le preguntaba si estaba incluida la otra asociación. 


SEÑORA CASTRO.- No, no lo está. Me lo acaba de decir la secretaria del señor Diputado Saravia, 
señora Daniela Suárez, que fue quien me mencionó que en el artículo 408, "Subsidios y subvenciones", 
no aparecía contemplada ninguna asociación para la esclerosis múltiple, EMUR ni ALEMU. Esa fue la 
información que tuvimos hace una hora. 


SEÑOR GALLO IMPERIALE.- ¿Han hecho gestiones a los efectos de que su asociación fuera incluida 
en el Presupuesto? Acá en la Cámara de Representantes no lo han hecho. 


SEÑORA CASTRO.- Se hizo una gestión a través de alguien que no llegó en tiempo y forma. Pero la 
inclusión está pedida desde el último día en que tenían tiempo para incluirlo antes de que fuera 
enviado el Presupuesto. Sabemos que los plazos se terminan. Nos dijeron que se podía incluir por la vía 
de un mensaje complementario -si no se incluía ahora que lo está discutiendo el Senado-, como algo 
paralelo, porque no estamos pensando solo en EMUR, sino en todos los que tienen esclerosis múltiple 
en el Uruguay. 


En Montevideo estamos más cerca del Hospital de Clínicas y las mutualistas están más concientizadas, pero 
pensemos lo que ocurre, por ejemplo, en Artigas, en Rivera, etcétera. Cuando fuimos a Paysandú por un 
trabajo que se va a presentar en Venezuela vimos la evolución y cómo son tratados los enfermos. Vamos a 
entendernos. En mi caso personal, viajé a Argentina y participo de varias asociaciones a nivel internacional. 
Sabiendo qué está pasando y los estudios que se están haciendo, podemos ver que en Uruguay no nos 
maltratan. Faltan cosas, pero estamos mejor tratados que, por ejemplo, en España, en Cuba -donde no está la 
medicación- o en los países caribeños. Lo que ocurre en España lo sé de buena mano, de parte de personas 
que tienen esclerosis múltiple, aunque allí están haciendo muchos estudios. A veces, uno se entera de las 
informaciones antes que los profesionales que van a los congresos, porque aparecen datos que no se publican 
en los diarios. Acá nos apoyan porque tenemos un equipo de primera línea, que está trabajando. Inclusive, 


vienen del exterior a hacerse estudios como, por ejemplo, el del líquido encefalorraquídeo. De Perú y de 
Paraguay mandan casos al doctor Oehninger. No es que saquemos bandera, pero es verdad todo lo que está 
haciendo. Eso habla del nivel de profesionales que tenemos. En el Hospital de Clínicas tenemos unos cuantos 
que están saliendo todos los días en la prensa. ¿Cuál es la intención? Sensibilizar. Ahora estamos con ustedes, 
los diarios, el Gobierno, y después veremos cómo vamos a seguir buscando los apoyos, porque a veces la 
gente necesita comprarse una silla de ruedas o las muletas. 


Averigiien cómo se está trabajando. Con el método Hansi hay en este momento estudios muy importantes, así 
como también con las Flores Ferrando, que colaboran. También tenemos las complementarias. Estamos 
dando que hablar en este tema, pero necesitamos los medicamentos. Mi mutualista me los da, no tengo 
problema, pero sé que se necesitan imperiosamente, porque allí hay una oportunidad. Entonces, ¿por qué 
negársela a la gente? No se olviden de que la parte psicológica también es importante en la evolución de la 
enfermedad. 


SEÑORA BENÍTEZ.- Yo recibo el medicamento por Asistencia Integral. Me lo dan porque hay una 
ley; no por favor. Pero todos los años se licita. Entonces, gana el que tiene mejor precio. Entonces, para 
el paciente es sumamente angustiante porque en este momento me entero -trabajo en el Instituto de 
Oncología, que es donde se compran todos los interferones, los alfainterferones para el cáncer y los 
betainterferones- que ganó el Laboratorio Clausen -no me importa nombrarlo- con un interferón que 
no está aprobado, que no está protocolizado. 


Si hay algo a destacar del recurso humano a nivel médico que tenemos en el Uruguay es que es sumamente 
estricto en esas cosas. Los médicos son muy exigentes en el momento de indicar una medicación. Exigen que 
tenga por lo menos veinte años de estudio; recién ahí empezamos a utilizar los medicamentos en el Uruguay. 
Por ejemplo, ahora sale esto y hay que hacer una contracarta, un contradiscurso. 


Además, por el protocolo internacional y latinoamericano no nos pueden cambiar la medicación. A mí me ha 
pasado de tener que ir hasta el UCAMAE a presentar una carta porque el año anterior ganó otro laboratorio y 
presentó un precio que era $ 300 más barato que el otro. No me interesa eso, porque si mi neurólogo me 
recetó un medicamento de primera línea que me lleva bien -en mi historia clínica consta que tengo un buen 
estado de salud- me parece que no está indicado cambiar la medicación. No creo que me la cambien a mí, 
pero ya se tuvo que mandar una carta porque aparece este laboratorio en la licitación y es todo un problema. 
Eso ocurre con todos los medicamentos y es un grave problema el de las licitaciones. Por los costos, se 
inferioriza la calidad de la medicación. Por ejemplo, si me quieren cambiar la medicación, prefiero 
suspenderla, porque no soy un conejillo de indias para que me den un interferón que no está aprobado. Están 
metiéndose en nuestro sistema inmunológico; se está estimulando con un interferón, por eso es un 
inmunomodulador. Eso también resulta angustiante. A mí me costó muchísimo pelear sola contra esto, antes 
de que existiera EMUR, terminando con un estrés agobiante, angustiante, porque es como una maldición: 
encima de que tenés esta enfermedad, tenés que estar pidiendo de favor que te den la medicación que te 
corresponde. Eso le pasa a mucha gente. Lo mismo ocurre con las sillas de rueda, etcétera. Hay gente en la 
periferia de Montevideo y en el interior que no tiene dinero para una silla de ruedas ni para un bastón y que 
está postrada en una cama porque no se puede mover por esta enfermedad discapacitante. No es mi caso ni 
mi estado en este momento, pero nadie puede garantizar qué puede pasar dentro de unos años. Todos quienes 
tenemos esta enfermedad lo sabemos y vivimos el día a día. 


SEÑOR GALLO IMPERIALE.- ¿La señora Pérez dijo que quien estaba encargada de la Comisión de 
Vademécum en el CASMU también preside la Comisión de Vademécum en Salud Pública? No sé si 
entendí mal. 


SEÑORA PÉREZ.- No, la Comisión de Vademécum funciona solamente en el Ministerio de Salud 
Pública. Se llama Comisión de Asistencia Médica Mutual. 


En el diario dice que no, pero yo entré a la parte de productos médicos y la doctora Rigby trabaja en la parte 
mutual. Es lógico que los médicos trabajen en Salud Pública y por lo general tengan un cargo en una 
mutualista. Hasta este momento lo que hay, y es en lo que más me interesa hacer hincapié, es una 
protocolización internacional. Hay consensos internacionales y criterios de diagnóstico, como el de Poser y el 
de Mc Donald, que se pasaron por alto. Primero, hay un criterio para diagnosticar la enfermedad porque no es 


sencilla; es más clínica que paraclínica. Por ejemplo, a mí me decían que no me daban el medicamento 
porque no me aparecían lesiones en placa, cuando tenía un montón de otros síntomas y signos como neuritis 
óptica -no veía de un ojo y luego se me pasó para el otro-; me atacó tan fuerte que parecía un accidente 
vascular porque me apareció una hemiparálisis izquierda -hasta me babeaba de ese lado-, pero después se 
descartó; como tengo fuerza de voluntad, cuando puedo, salgo a caminar y hago pesas. 


Lo que me preocupa sobremanera es que existe una protocolización internacional, tanto para indicar el 
medicamento -lo cual se debe regir por ciertos pasos- como para fijar un criterio de diagnóstico. Si está el 
diagnóstico hecho por el médico, que tiene que ser entrenado en esclerosis múltiple, si el paciente cumple 
con los protocolos para recibir el interferón, lo debe recibir, ya sea de Salud Pública, de Facultad de 
Medicina, o de la mutualista. 


En 2003 salieron los Decretos N* 320 y N* 321 por los que se formó la Comisión de Vademécum para esos 
veintitrés fármacos caros, para que no se dieran a la gente a demanda, para que no se indicaran porque sí. Se 
supone que esa Comisión es reguladora y el Ministerio la tiene que controlar, lo cual no hace porque si así 
fuera no habría habido esa omisión en la guía protocolar que existe y que acá no se emplea. Los neurólogos 
especialistas se la han acercado al Ministerio y no sé qué pasó porque por ejemplo, en mi caso, se pasaron por 
alto absolutamente todos los protocolos. 


No quise llegar a esto; en más de un año intenté hacer las cosas por derecha; terminé haciendo una cámara 
oculta -que no es lo que más me gusta- y saliendo en los diarios -tampoco era la intención, no era lo que me 
importaba, me generó estrés, cansancio y terminé con quince días de cortisona, lo que me afectó mucho los 
brazos; si me da otro empuje me van a pinchar los tobillos-; lo que me preocupa es que hay protocolos 
internacionales de aplicación y están a mano, los neurólogos los acercan al Ministerio y se hacen oídos 
sordos porque no llega a ningún lado. Y son criterios internacionales que están siendo usados en Brasil, 
Argentina y Paraguay. Así como están los interferones, están otros medicamentos: son veintitrés fármacos. 


Otra cosa que me preocupa es que la Presidenta de la Comisión no está informada; cuando me dijo: "No sé si 
está aprobado por la FDA", me quería morir. Esa persona tiene que estar más que instruida en esos veintitrés 
fármacos, que no son tantos. Los señores Diputados, como médicos, deben manejar muchos más que esa 
cantidad. El doctor Fernández Galeano decía que lo más probable es que el interferón desapareciera de esa 
lista, pero de esos veintitrés medicamentos están entregando cuatro, que son oncológicos, lo que significa que 
hay discriminación, ya sea en el interferón como en los otros medicamentos que están en el famoso Anexo Il 
de la Comisión del Vademécum. Esa Comisión está integrada por seis médicos: hay representantes de la parte 
mutual privada, del interior, de Montevideo y también uno por prepago; su Presidenta es la doctora Mónica 
Rigby. Este año se empezó a mover un poco más. Lamentablemente, cuando me indicaron el interferón no 
tenía suplentes -o sea que si uno de los miembros se enfermaba o se iba de congreso la Comisión no se 
reunía-, no tenían día fijo de reunión, supuestamente lo hacía los viernes. Dentro de esa Comisión también 
hay un abogado; pienso que tendría que estar integrada exclusivamente por médicos. ¡Y en esas manos 
estuve! 


Tuve que llegar a hacer un recurso de amparo; estaba en pleno empuje, me sentía horrible y me tenía que 
levantar para ir al Juzgado -con los circuitos puestos; todavía tengo las marcas- y me la jugué. El 50% del 
recurso de amparo es que lo acepte el Juez, y me lo aceptó, luego lo gané porque estaba muy bien presentado; 
lamentablemente tuve que estudiar cosas que me hubiera gustado no saber porque todos conocemos lo que 
nos puede pasar y en qué podemos terminar porque hoy por hoy esta enfermedad no tiene cura -no quita que 
mañana salga algo y nos curemos-, aunque se puede frenar. Corrí el riesgo y, de hecho, me dio el empuje más 
fuerte que tuve hasta ahora, que me significó quince días de corticoides. 


Otra cosa que quiero aclarar, para que no haya confusiones, equivocaciones o malos entendidos, es que lo 
que compra el Ministerio de Salud Pública es el interferón alfa, que es distinto que el interferón beta. 


SEÑOR MASEDA.- Les agradezco la visita. 


Aclaro que no soy médico y me acota el señor Diputado Casas que él tampoco lo es. 


Es muy sentido lo que están diciendo. Lo hablábamos con el señor Diputado Casas recién: es algo que 
sensibiliza mucho y hay que buscar un funcionamiento adecuado para lo que ustedes plantean, donde se 


cumplan los derechos que tienen. 


Ustedes hablaron de Artigas. ¿Tienen conocimiento de los casos que existen en el Uruguay? En Artigas hay 
una clínica llamada ACRIDA que trabaja con personas con problemas de discapacidad, tiene piscinas 
adaptadas, etcétera. Esa clínica es de una Comisión cuya Presidenta es la señora Nini Riani y seguramente - 
cuando salga de aquí se lo voy a preguntar a ella- hace los tratamientos que se indican en el departamento de 
Artigas. 


SEÑORA CASTRO.- En este momento, podemos hablar de los casos en San José y en Colonia. Con la 
ayuda de los usuarios de salud, de la Comisión, estamos contactando a los enfermos de esos 
departamentos y así seguiremos por todo el interior. Estamos confeccionando una lista que es como un 
censo, pero necesitamos saber más. Además, es necesario que las propias mutualistas, los propios 
hospitales nos den los datos. También puede haber -tal vez me arriesgo demasiado en decirlo- un celo 
en proporcionar datos, ¿por qué? Porque si se trata de la Comisión de Salud, ustedes saben que en el 
interior se han hecho cosas y hasta a veces se ha hecho caer a algún Director de Salud. Eso ha pasado. 
Entonces, no hay que dar datos por las dudas de que lo aviven. 


Muchas gracias al señor Diputado Maseda por el dato de esa clínica de Artigas; averiguaremos cómo es, 
cómo funciona, etcétera. 


Las termas de Almirón, en Paysandú, son el lugar ideal; ya tenemos proyectos para presentar allí, 
precisamente, pensando en todas las discapacidades. Conversando con la gente de allí, nos dijeron que no 
quieren que sean termas masivas, o sea, que la gente vaya a hacer solo turismo, sino que sean para uso 
medicinal. Además, está comprobado que las propiedades que tiene esa agua, que es diferente de la de las 
termas del norte, es muy beneficiosa para los enfermos de este tipo, no solo para los que padecen esclerosis 
múltiple sino también para otros. Se debería armar algo para que haya un centro termal adecuado. Reitero 
que estas termas son las terceras en el mundo y las primeras en Latinoamérica con estas características. 


SEÑOR MASEDA.- Quería resaltar que la clínica ACRIDA no es privada sino que es una organización 
sin fines de lucro establecida mediante convenios con el BPS, que tiene socios y cumple una función 
social muy importante. Podemos pasarles todos los datos que necesiten para comunicarse. 


SEÑOR VEGA LLANES.- Quiero aclarar una cuestión jurídica importante. La señora comete un 
error cuando dice que no le comunican esa información. Nadie puede informar sobre la enfermedad de 
otro -mucho menos a un particular- porque estaría violando el secreto profesional. No sé si los 
pacientes quieren que todo el mundo sepa que padecen esta enfermedad o cualquier otra. 


La denuncia que uno hace a Salud Pública en muchos casos es anónima; no tiene nombre ni apellido. Uno 
dice: "Estuve en contacto con tal enfermedad"; nada más. 


Nadie le va a dar una lista con nombres. 
SEÑORA CASTRO.- Nosotros quisiéramos conocer la cantidad de enfermos. 
SEÑOR VEGA LLANES.- Usted dijo que no le daban los datos porque, de lo contrario, "se avivan". 


SEÑORA CASTRO.- Eso nos ha pasado. 


SEÑOR VEGA LLANES.- Les habrá pasado eso y mil cosas porque en el mundo hay de todo. Lo que 
no acepto es que se diga que la mayoría de los médicos o las instituciones ocultan le enfermedad para 
hacerse los vivos. 


SEÑORA CASTRO.- Eso es verdad. Es cierto que hay que mantener la privacidad. Sin embargo, 
podría proporcionarse el número de afectados porque es importante para pedir recursos. 


SEÑORA CARBALLIDO.- Mi hija empezó a sufrir esta enfermedad a los quince años. En ese 
momento la quise hacer socia de una mutualista y fui con la verdad y no la tomaron. Me dijeron 
"Señora: es mejor que se quede en el Hospital de Clínicas, donde va a estar mejor atendida". Por 
suerte es así, la han visto todos los neurólogos y otros especialistas, y la policlínica multidisciplinaria 
que se ha formado -también con otorrinolaringólogos y oftalmólogos- es de lo mejor. 


Se habla de Salud Pública, pero el Hospital de Clínicas depende del Ministerio de Educación y Cultura. 
Estamos hablando de la misma patología y los pacientes son tratados de distinta forma. Si mi hija fuera socia 
de una mutualista pelearía mucho más porque tendría herramientas; yo, simplemente, apelo a la sensibilidad 
de todos los uruguayos y a la de ustedes como legisladores. Mi hija es una paciente más de esta enfermedad y 
recibe una pensión del BPS, que le darán por tres años. Ella está comprendida en el protocolo internacional - 
que tengo aquí- para recibir la medicación, pero se van pasando la pelota. Si voy con una receta del Hospital 
de Clínicas, en Salud Pública me dicen que no la pueden aceptar. Hay discriminación por donde se mire. 


SEÑOR PRESIDENTE.- La Comisión va a enviar la versión taquigráfica de esta sesión de Comisión al 
Ministerio de Salud Pública y al Hospital de Clínicas. 


Evaluaremos el tema y nos mantendremos en contacto. Normalmente, estos procesos pueden demorar un 
poco. También hay que tener en claro que la función de estas Comisiones es legislar; el contralor y la 
fiscalización no corresponden al Poder Legislativo. Probablemente, con esto no les esté enseñando nada, pero 
queremos que quede bien claro. Nosotros no tenemos que controlar las leyes que elaboramos o que 
redactaron nuestros antecesores sino que es el propio Ministerio de Salud Pública o los organismos 
pertinentes los que deben hacerlo; si no es así, buscaremos los mecanismos para que eso ocurra. 


Agradecemos su visita aunque esperamos no tenerlas nuevamente aquí, no porque no queramos recibirlas, 
sino debido a que los problemas se hayan solucionado. 


Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


